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forleb for bern med demenssyge forzeldre.
Bernene der deltog, varialderen 6 til 14 ar.

| Kebenhavn afholder Alzheimerforeningen

stadig bernegruppe-forlab.

ALZ_Bornegrupper_bog_A5_v2.indd 2 11/05/2021 09.06



INDHOLD

Forord af psykolog Sofie Nautrup Stisen 5
Indledning 7
Hvad er formalet med en bgrnegruppe for barn

med demenssyge foraeldre? 8
Hvilke krav er der til gruppeledere? 8
Er der ikke for fa bern med demenssyge foraldre,

til at man kan lave en lokal gruppe? 10
Hvordan finder man bgrnene? 11
Hvor mange bgrn skal der vaere i en gruppe? 13
Hvor skal vi afholde barnegruppe? 13
Holder I for-samtaler med familierne? 14
Hvordan fungerer samarbejdet med foraeldrene? 16
Hvad hvis et barn ikke selv gnsker at ga i bernegruppen? 17
Kan sgskende ga i samme bgrnegruppe? 17
Hvad hvis et barn viser sig ikke at veere egnet i gruppen? 17
Hvor langt ber et gruppeforlgb veere?

Og hvad med optagelse af nye barn undervejs? 19
Hvilke regler er der i bgrnegruppen? 20

Hvordan taler man med bagrnene om deres foraldres sygdom? 22

Hvad laver man i en bagrnegruppe? 24
Hvordan ser et typisk gruppemeade ud? 26
Hvor er foraeldrene, mens der er gruppe? 28
Kan man afholde en forzeldredag? 29
Skal gruppeledere have supervision? 29
Hvordan evaluerer | pa bernegruppen? 31
Kan man holde virtuelle bernegruppe-mader? 32
Inspiration 35
Bilag: Lege og avelser 36

ALZ_Bornegrupper_bog_A5_v2.indd 3 11/05/2021 09.06



N Eia
!!m-‘i"‘\ﬁ\\\\\\\\ AN

ALZ_Bornegrupper_bog_A5_v2.indd 4 11/05/2021 09.06



Det er rart at vaere sammen med
nogen, der har det ligesom mig.

Barn, om at gd i Alzheimerforeningens barnegruppe

Forord af psykolog Sofie Nautrup Stisen

Det er vigtigt, at bern med demenssyge foraeldre kan mgdes med
hinanden i barnegrupper. Grupperne kan fungere som et veern
mod at fgle sig meget alene om at have en forzelder med en
demenssygdom - og kan dermed fungere som et veern mod
folelsen af at veere anderledes end sine jeevnaldrende.

At fa mulighed for at szette ord pa og hgre andre szette ord pa, og
at kunne spejle sig heri, er vigtige elementer. Det hyggelige
samvaer og sjove aktiviteter med andre bgrn, som eri samme
situation, er mindst lige sa vigtigt.

Grupperne hjeelper barnene til at kunne finde sig bedre til rette i
at have demenssygdom tzet inde pa livet.

Sofie Nautrup Stisen er psykolog og ansat i Demensenheden i Vejle
Kommune. Sofie har veeret en del af Alzheimerforeningens Familie-
projekt 2018-2020, og har etableret og afholdt bernegruppe-forlab i
Vejle. Desuden har Sofie deltaget som fagperson pd Alzheimer-
foreningens Familiecamp.
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’ , Nar jeg er glad og fjoller, kan
jeg godt fa darlig samvittighed,
fordi min far er jo syg.

14-drig pige med en demenssyg far

, ’ Jeg kan slet ikke have venner med hjem, fordi han er sG
pinlig. Det kan jeg godt blive rigtig sur pd ham over.

12-drig dreng med en demenssyg far

’ ’ Jeg patager mig en gang imellem en voksen-
rolle. Jeg gor det gerne, men det foles forkert.

Hun er jo moren.

14-drig dreng med en demenssyg mor

, , Jeg er bekymret for hende. Og for vores familie.

11-drig dreng med en demenssyg mor

, ’ Det var rart at fd det fortalt i klassen.
At det ikke laengere var en hemmelighed. Sd
forstar de ogsd, hvis man er lidt trist og sGdan.

12-drig pige med en demenssyg far




Indledning

Nar en forzelder far konstateret en demensdiagnose tidligt i livet, bliver hele
familien ramt. Det geelder ikke mindst barnene.

Alle familier og barn er forskellige og har unikke oplevelser. Alligevel gar mange
tanker og falelser igen, nar man taler med bern, der har foraeldre med demens-
sygdom. Bagrnene fgler ofte sorg over gradvist at miste deres foraelder. Mange er
utrygge og foler stor afmagt. Nogle barn traekker sig fra familien, andre tager et
alt for stort ansvar pa sigi forhold til deres alder. Mange bgrn skammer sig ogsa
over deres foraelder - og foler samtidig skyld over at have det sadan. For rigtig
mange barn kan det ogsa blive svaert at koncentrere sig i skolen og at fastholde
kontakten med venner og dyrke fritidsinteresser.

| Alzheimerforeningen har vi oplevet, at mange barn med demenssyge forzeldre
har stor gleede af at ga i en barnegruppe, hvor de mgder andre barn, der er i
samme situation.

Dette hzefte er blevet til pa baggrund af Alzheimerforeningens erfaringer med at
afholde barnegrupper. Heeftet er udarbejdet af to bernegruppe-ledere, begge
ansat i Alzheimerforeningen, som afholder bgrne- og ungegrupper for bern og
unge med demenssyge forzldre i Kebenhavnsomradet. Desuden har bgrne-
gruppeledere med erfaring fra berne- og ungegrupper i Vejle og Odense givet
input til haeftet.

Haeftet er bygget op med udgangspunkt i de spergsmal, vi hyppigt far stillet, nar
vi fortaeller, at Alzheimerforeningen afholder bernegruppe-forlgb for barn med
demenssyge foraeldre. Alzheimerforeningen haber, at haeftet kan give nyttige
input til jer, der selv skal til at etablere en bgrnegruppe.

Vi anbefaler ogsa, at | laeser Alzheimerforeningens familiebog, som | kan
downloade pa vores hjemmeside: www.alzheimer.dk/familiebogen. Bogen er
henvendt til familier, hvor mor eller far har en demenssygdom. | bogen kan |
laese om, hvad demens er, og hvordan sygdommen pavirker familiens og
bernenes liv. Bogen er udarbejdet i teet dialog og samarbejde med familier,
bern og unge.
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Hvad er formalet med en barnegruppe
for born med demenssyge foreldre?

For Alzheimerforeningen er formalet med bernegruppen, at bernene har et
sted, hvor de kan made og veere sammen med andre bgrn i samme situation.

Vi kan se, at barnene far en vigtig oplevelse af, at de ikke er alene eller forkerte.
De kan ogsa leere af hinandens mader at tale om folelser pa og blive bedre til at
seette ord pa det, de oplever.

Hvilke krav er der til gruppeledere?

Som gruppeleder skal du have lyst til og mod pa at arbejde med barn, hvis liv
har aendret sig markant og som derfor har det sveert. Du skal vaere villig til at
indleve digi ovelser og lege, og til at inddrage dine egne erfaringer og oplevel-
ser. Samtidig skal du veere god til at give plads til barnene og til ikke at "fylde for
meget”. Det er vores erfaring i Alzheimerforeningen, at barnenes indbyrdes
snak er den vigtigste for at give sa stort udbytte for dem som muligt.

Vianbefaler, at | er to gruppeledere i barnegruppen, og dermed er to om at
vaere opmaerksom pa det, der sker i gruppen, og har hinanden at sparre med.
Den ene af jer har hermed ogsa mulighed for at tage sig af en eventuel akut
situation med et af barnene. Ideelt set har den ene gruppeleder en barnefaglig
eller psykologisk/ terapeutisk baggrund, mens den anden gruppeleder har viden
og erfaring med demenssygdom.

| starten var det virkelig

underligt, men det var
bedre, da vi havde leert hinanden
at kende. Og det er rart, at jeg ikke
er alene.

Barn,omatgd i
Alzheimerforeningens barnegruppe
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Vi snakker ikke altid om
demens. Det er godt.
Det vigtigste er at veere sammen
med de andre born.

Barn,omatgad i
Alzheimerforeningens barnegruppe
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Man ved, at hvis man har brug for at snakke
om noget, kan man det i gruppen.

Barn, om at gd i Alzheimerforeningens bernegruppe

Der er forskel pa demenssygdomme, og pa, hvordan de pavirker mennesker.
Derfor vil barnene have forskellige oplevelser, og det er vigtigt, at gruppe-
lederne kan forklare forskellene.

Det er ogsa vigtigt, at | som gruppeledere pa forhand har talt om, hvem der gor
hvad, og hvordan | bedst supplerer hinanden. Hvis | som gruppeledere har et
godt og tillidsfuldt samarbejde, har det positiv afsmitning pa barnene.

En meget vigtig opgave for gruppelederne er at skabe tryghed og et godt
sammenhold i gruppen, sa bernene far mod pa at abne sig op overfor jer og de
andre born. Allerede inden gruppestart og undervejs i forlebet, bar man som
gruppeleder veere opmaerksomme pa de ting, barnene i gruppen har til fzelles.
Det kan f.eks. vaere alder, om det er mor eller far, som er syg, hvor fremskreden
foraeldrenes sygdom er, om bgrnene bor sammen med begge foraeldre, gar til
fodbold, elsker heste, osv. Det kan gare det nemmere for bgrnene at spejle sig i
hinanden, hvis de har noget til faelles, og det er vigtigt som gruppeledere at fa
gje pa mulige spejlinger og fa dem italesat. Samtidig er det vigtigt at under-
strege, at det ogsa giver bagrn meget at komme i gruppen, selvom de ikke
umiddelbart har sa meget tilfelles med de andre. Alle er der, fordi de har en
foraelder med en demenssygdom. For Alzheimerforeningen har det vaeret
overraskende og positivt at se, hvordan barnene alligevel finder noget fzelles,
pa trods af umiddelbar stor forskel.
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Er der ikke for fa barn med demenssyge
foraeldre, til at man kan lave en lokal gruppe?

I Danmark har mindst 3.000 bern og unge under 30 ar en forzelder med en
demenssygdom. De fleste af dem er unge mennesker i tyverne, som jo ikke
herer til i en bernegruppe, men i stedet bor tilbydes en ungegruppe. Men
selvom der ikke er mange bgrn under 15 ar, som har en foraelder med en
demenssygdom, gor det bestemt ikke behovet for at deltage i et gruppeforlgb
mindre for det enkelte barn. Tvaertimod, for bern med demenssyge
forezeldre mgder sjeeldent andre bern i samme situation, som de kan
spejle sigi.

En del barn med demenssyge foraeldre kommer i andre gruppeforlab,
som henvender sig til bern, der har forzeldre med mange forskellige

former for sygdomme. For nogle barn fungerer det rigtig
godt, mens det for andre kan veere svaert, da
demenssygdom pa mange punkter adskiller
sig fra andre sygdomme.

10
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Et demensforlgb straekker sig ofte over mange ar, og barnene er vidne til en
fremadskridende sygdom, hvor forzeldrene lgbende mister kognitive feerdig-
heder, hukommelse, demmekraft og sprog, og til sidst der. Barnene sgrger over
det tab, de har her og nu, men de frygter ogsa, hvordan sygdommen vil udvikle
sig fremadrettet, og hvornar deres foraelder vil de. Indenfor psykologien kalder
man det for ventesorg.

Det er Alzheimerforeningens erfaring, at det mange steder i landet kraever et
samarbejde pa tvaers af kommuner at etablere berne- og ungegrupper for barn
og unge med demenssyge foraeldre. Til gengeeld er det vores erfaring, at hvis
man starter en gruppe op, kommer der flere bgrn og unge til - fordi gruppen nu
findes. Sa tov ikke med at starte op med fa barn.

| forhold til rekruttering af barnene, anbefaler vi i Alzheimerforeningen, at |
opsoger bernefamilierne og deres netvaerk. Den kommunale demens-
koordinator, hukommelsesklinikker, skoler og SFO’er er gode steder at starte.
I kan ogsa eftersparge deltagere pa sociale medier.

Det kan veere hensigtsmaessigt at invitere til et informationsmede, hvor |
forteeller potentielle deltagere og deres forzeldre mere om gruppeforlgbet. Her
er det en god ide, hvis | kan fa en ung, der selv har en foraelder med en demens-
sygdom, til at komme og fortaelle om, hvorfor det er godt at ga i en gruppe.

Det er hensigtsmaessigt, at informationsmgadet foregar der, hvor | ogsa vil
afholde gruppemgaderne. Pa den made oplever barnene rummet pa forhand, og
det virker lidt mere trygt at skulle mede op farste gang, der er gruppemeade.

I kan altid kontakte Alzheimerforeningen og fa gode input til rekruttering og til
gruppeforlgb generelt. Kontakt os pa e-mail: post@alzheimer.dk eller telefon:
3940 04 88. Det kan f.eks. veere, vi kan hjeelpe jer med at finde en ung, som kan
deltage pa et informationsmade.
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Livet er ikke

kun sygdom.
Selvom det er sveert, er
der ogsd noget godt.

Barn, som har deltaget i
Alzheimerforeningens bernegruppe




Hvor mange barn skal der veere i en gruppe?

Flere barn har overfor os i Alzheimerforeningen udtrykt, at det er lettere at
turde forteelle om sit livi en mindre gruppe. Omvendt er en mindre gruppe
sarbariforhold til afbud og det, at alle har tilstrackkeligt at spejle sigi hos de
andre.

| Alzheimerforeningen har vi erfaringer med, at det fungerer rigtig godt med

fire-otte bgrn i en gruppe. Men vi har ogsa haft velfungerende gruppemeder
med under fire bern og over otte bgrn. Det handler om det muliges kunst, og
om at finde og gribe de bgrn, som har et behov for en gruppe.

Hvor skal vi afholde bgrnegruppe?

Bornegruppen skal mades et sted, hvor det fales trygt at veere. Det er godt
altid at veere det samme sted. Lokalet skal veere lyst og rart, meget gerne med
planter og med billeder pa vaeggene. Man skal kunne sidde ned, og der skal
ogsa vaere plads til at bevaege sig og lege. Det er en fordel, hvis man ogsa har
mulighed for at lave mad sammen.

| Alzheimerforeningen afholder vi gruppemeader i foreningens frokoststue. Her
er der desuden et madelokale lige ved siden af, som vi indimellem gor brug af,
narvi opdeler barnenei en ”lille-gruppe” for de yngste og en ”"store-gruppe”
for de zeldste.

13
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I Alzheimerforeningen har vi haft rigtig gode erfaringer med at afholde
forventningssamtaler med de enkelte bgrn og deres forzeldre inden gruppe-
start.

Gennem en forventningssamtale kan | finde ud af, om det overhoved vil vaere
gavnligt for barnet at gd i bernegruppen. Samtidig laerer | barnet og barnets
familiesituation lidt at kende, og familien mgder jer, og hgrer om, hvad gruppen
garud pa. Det er ogsa tryggere for barnet, at | har mgdt hinanden pa forhand,
og maske endda har veeret der, hvor gruppemaderne foregar. Det kan i den
forbindelse vaere relevant at overveje, om forzelderen med demenssygdom skal
deltage i forventningssamtalen eller e]. Droft det gerne med den raske foraelder
inden mgdet. Det skal veaere barnet og ikke den syge forzelder, der er i fokus.

| Alzheimerforeningen bruger vi forventningssamtalen til at fortaelle om
gruppen og komme med konkrete eksempler pa, hvad vi laver. Vi sparger til
demensdiagnosen, hvornar diagnosen blev stillet, om barnet bor sammen med
den foraelder, der har en demenssygdom, og om foraeldrene bor sammen.

Vi sperger ogsa til fritidsinteresser og netveerk, og til barnets forventninger til at
gd i gruppen. Som udgangspunkt for samtalen har vi udarbejdet et skema. Men
samtalen skal forega frit og skemaet bliver ikke fulgt slavisk.

Til forventningssamtalen gor vi ogsa foraeldrene opmaerksomme pa, at det er
barnenes gruppe, og at den bedste made, de kan bakke om det p3, er ved ikke
at sperge ind til, hvad barnene laver og taler om i gruppen. Barnene er ikke
forpligtet til at fortzelle, hvad der foregar i gruppen, og de ma kun fortzelle om
de andre barn i generelle vendinger (f.eks. ”En i gruppen er ked af, at hendes far
tit bliver hidsig” og “Der er en, der har darlig samvittighed over, at hun er sa
vred pa sin mor.”).

Husk at fa telefonnumre og mails skrevet ned, og sarg for, at familien ogsa har
jeres kontaktinformation. | skal ogsa huske, at forzeldrene skal underskrive en
samtykkeerklaering om, at barnene ma deltage i gruppen. Vaer opmaerksom pa,
at ifelge Bekendtgerelse nr. 665 om information og samtykke, ma bgrn under
15 ar kun deltage i gruppeforlab, hvis en af eller begge foraeldrene har givet
samtykke. Barn over 15 ar ma deltage uden foraeldres samtykke, men foraeldrene
har ret til at blive informeret om gruppedeltagelsen.

14
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Hvordan fungerer samarbejdet
med forzeldrene?

Joyngre barnene er, desto vigtigere er et taet samarbejde med foraeldrene.
Serg for, at foraeldrene er velinformerede og statter op om, at barnene mader
op, nar der er barnegruppe. Lav ogsa en aftale med bgrn og forzeldre om, at
de melder afbud, hvis bgrnene ikke kan komme til et made. For at sikre, at der
ikke kommer hyppige afbud, er det vigtigt at melde mgdedatoer ud i meget
god tid. Giv f.eks. barn og foraeldre alle mgdedatoer fra starten, eller for et
halvt ar ad gangen. For os fungerer det ogsa godt at sende en reminder ud
(sms eller e-mail en uge inden der er barnegruppe). Overvej, om datoer og
reminders skal sendes til foraeldre og/eller barn. Det afhaenger iseer af, hvor
gamle barnenei gruppen er. Det kan vaere godt at aftale de her ting til for-
ventningssamtalen.

Vaer opmaerksom pa, at man som gruppeleder
har en seerlig forpligtelse til at underrette
or kommunen, hvis man bliver bekymret
s i'_,— for et barns ve og vel. Tal eerligt
. med bern og foraeldre om, at |
har tavshedspligt, men ogsa
underretningspligt. Anke-
styrelsen anbefaler, at man
som fagperson i tilfaelde af
behov for underretning ind-
drager foraeldrene, medmindre
der er tale om helt szerlige
tilfeelde, hvor barnet vurderes at
vaere i direkte fare. Fortael
barnet og forzeldrene, at en
underretning handler om at
sikre, at de som familie kan fa
den rette hjeelp.

2 Y
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Hvad hvis et barn ikke selv gnsker
at ga i bernegruppen?

Der er stor sandsynlighed for, at | vil komme til at opleve situationer, hvor
forzeldre gerne vil have et barn med i en barnegruppe, men hvor barnet ikke
selv gnsker at deltage. Vi har i Alzheimerforeningen haft gode erfaringer med at
lave en aftale med barnet om, at vi i ferste omgang aftaler tre mgdegange. Efter
de tre gange er det naturligvis vigtigt at tage barnets forbehold op igen, og
sperge ind til, hvordan barnet har deti gruppen nu, og om det giver mening at
forsaette. Det er vigtigt at tage barnets falelser alvorligt. Tal i gvrigt ogsa dbenti
bernegruppen om, at deltagelse kan veere foraeldrenes gnske og ikke barnenes
eget gnske. Abenhed fremmer lysten til at veere til stede, og det legaliserer
modstanden, som er helt naturlig. Italesaet ogsa, hvorfor de voksne synes, det
eren god idé med gruppen.

Kan sgskende ga i samme bgrnegruppe?

Vi har har flere gange veeret ude for, at sgskende oplever families situation
forskelligt. Det er generelt vores erfaring i Alzheimerforeningen, at det er godt
for sgskende at vaere i samme barnegruppe og fa hert hinandens oplevelser og
fa snakket om de udfordringer, demenssygdommen medfgrer.

Hvad hvis et barn viser sig ikke
at veere egnet i gruppen?

Tag ansvar for, at der kan veere et barn, som ikke fungerer i gruppen.

Det kan veere, at | finder ud af det ved forventningssamtalen eller undervejs

i gruppeforlgbet. Underseg, om | kan tilbyde barnet en anden hjzelp.
Individuelle samtaler? En anden gruppe? Ellers kan | kontakte barnets
kommune, for at hare om mulighederne for stotte, og | kan ogsa altid kontakte
Alzheimerforeningen.

17
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Hvor langt bar et gruppeforlgb vaere?
Og hvad med optagelse af nye bgrn undervejs?

Skal et gruppeforlab straekke sig over et pa forhand planlagt antal mader, eller
skal det forsaette sa leenge, det giver mening for bernene? Det er sveert at svare
pa, for det afhazenger meget af barnegruppen. Mens det for nogle bern er godt
med et fastlagt antal meder, vil andre gerne forsaette, og kan fa noget ud af at
gdien gruppeiflere ar. | mange situationer afhaenger gruppeforlgbets leengde
ogsa af, hvad der er praktisk og ressourcemaessigt muligt. Det er dog veerd at
vaere opmaerksom pa, at demens oftest er en langvarig sygdom, som progre-
dierer og derfor vaekker nye tab for den demenssyge foraelder og bestemt ogsa
for bgrnene. Gruppen har potentiale til at blive et trygt sted gennem en lang og
sveer ventesorg. Vi anbefaler derfor, at gruppen mgdes mindst ti gange.

I Alzheimerforeningens barnegruppe medes vi cirka en gang om maneden, og
vi har som udgangspunkt ingen slutdato.

I Alzheimerforeningen taler vii gruppen dbent om, at det kan vaere meget
forskelligt, hvor l&enge man har lyst til og behov for at ga i en gruppe. Hvis bgrn
stopperi gruppen undervejs, sa husk at fa sagt godt farvel til dem og forteel, at
de er velkommen til at komme tilbage, hvis deres behov aendrer sig.

Ligesom der kan veaere bgrn, der stopper i gruppen undervejs, kan der vaere nye,

som kommer til. Det kan vaere forstyrrende, men optag af nye born kan veere

nedvendigt. Og heldigvis kan det ogsa veere godt for gruppedynamikken med

nye ansigter. Serg for at lave ritualer for, hvordan | tager imod de nye bgrn.

Navnelege, runder, hvor alle forteeller lidt om sig selv, osv. | Alzheimerforeningen

farvi ogsa bernene i gruppen til at komme med ideer til, hvordan man kan tage
godtimod de nye. Og det er vigtigt ogsa at sparge nytilkomne, hvordan de

har folt sig taget imod.

Nar et gruppeforleb skal slutte, skal man sgrge for at fa rundet det godt
af, og sikre, at alle far sagt farvel til hinanden. Man kan f.eks. give
barnene en bog hver, hvor der er skrevet en personlig hilsen fra gruppe-
lederne til det enkelte barn, og hvor bgrnene ogsa kan skrive hilsner til
hinanden. Man kan ogsa give barnene et brev eller et diplom.

Fortael bgrnene, at de altid kan kontakte os i Alzheimerforeningen, hvis de far
brug for mere hjalp og stette. | kan ogsa hjeelpe dem med forsat at holde
kontakten, f.eks. ved at opfordre dem til at oprette en gruppe pa sociale medier
eller melde sig samlet til Alzheimerforeningens Familiecamp.
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Hvilke regler er der i bgrnegruppen?

| Alzheimerforeningen har vi ikke mange regler i vores barnegruppe, men vi
bruger en del tid pa at tale med bgrnene om, at vi lytter til hinanden i gruppen
og at vi ikke kritiserer eller afbryder hinanden. Vi handterer ting forskelligt, og
det skal der veere plads til i gruppen. Vi taler ogsa om, at vi har tavshedspligt og
derfor ikke snakker om hinanden udenfor gruppen. Det kan vaere en god idé at
udforme og uddybe reglerne sammen med barnene, og skrive dem ned. Sa kan
man indimellem repetere dem, hvis det bliver ngdvendigt. Det er nu vores
erfaring, at bgrnene udviser stor empati og stort set altid er meget respektfulde
overfor hinanden.

I Alzheimerforeningen har vi oplevet, at det kan skabe utryghed i gruppen, hvis
et barn udebliver uden afbud og arsag. Derfor aftaler vi altid med barnene - og
evt. med foraeldrene - at de skriver til en af gruppelederne, hvis de ikke kan
komme til et m@de. Vi har ogsa erfaret, at det er rigtig godt for alle, hvis man
skriver, hvorfor man ikke kommer. Sa ved de andre bgrn, hvad
afbuddet skyldes, og de foler sig ikke valgt fra uden grund.
Samtidig far det ogsa barnene til at forpligte sig lidt mere
overfor gruppen. Gangen efter spgrger vi altid til, uanset

om det var sygdom, et fodboldstaevne eller en
fodselsdagsfest, som var arsagen til afbuddet.
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Det er blevet

lettere for mig
at tale med andre om
sygdommen.

Barn, om at gd i Alzheimerforeningens
bernegruppe

21



Hvordan taler man med barnene
om deres foraeldres sygdom?

For mange born er det svaert at snakke om deres foraeldres sygdom. Det er
vores erfaring i Alzheimerforeningen, at det at tale med bern om demenssygdom
skal falde naturligt og ikke forceres. For mange bern kraever det stor over-
vindelse at starte i en bernegruppe. Det kan veaere skreemmende at dbne sig, og
selvom deltagelse i gruppen ofte er noget, foraeldrene har opfordret til, er
mange barn ogsa bekymrede for at sige noget, som kan opfattes somiilloyalt i
forhold til deres forzeldre.

Barnene skal ogsa have god tid til at leere hinanden at kende og koble sig pa
hinanden.

I Alzheimerforeningen fungerer mgderne ikke sadan, at vi sidder i en rundkreds
og taler om demenssygdom. Vi laver aktiviteter sammen, og for os handler
barnegrupperne fgrst og fremmest om, at barnene er sammen med andre, der
er i samme situation. De bedste snakke opstar, nar vi f.eks. laver mad sammen
eller tegner.

I Alzheimerforeningen har vi ogsa laert, at det kan vaere nemmere for begrnene at
kommentere pa andre barns oplevelser, end selv at forteelle. Det kan derfor
vaere en god ide at fortaelle: "Jeg kender et barn, som siger, at han altid ... ” og
sa kan bgrnene byde ind, hvis de har lyst: “Sadan har jeg det ogsa”, eller "For
mig er det lidt anderledes, fordi...” osv. Det kan ogsa veere en god abning at
tale med bgrnene om et sted, hvor de foler sig trygge, og at snakke om, hvem
der er deres netvaerk.

Vi har bl.a. talt ud fra de berns og unges historier, som man kan finde pa
Alzheimerforeningens ungesite: www.alzheimer.dk/ung

I barnegrupperne har vi desuden haft stor gleede af at se de to sma film om
Malte pa DR Ultra:

”Min far glemmer mig” (1-2): www.youtube.com/watch?v=dCéyZI_ZXiU og
"Min far glemmer mig” (2-2): www.youtube.com/watch?v=theoyjQkP_A&t=19s.

Vi kan ogsa anbefale bogen ”For hjertet glemmer aldrig”, som er en 12-arig
piges forteelling om at have en far med en demenssygdom (Forlaget Torso, 2020).
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I Alzheimerforeningens bgrnegrupper har vi talt om emner som:

+ Hvem skal vide, at min foraelder er syg?

- Hvordan forteller jeg om demenssygdommen i skolen?

+ Min foraelder har forandret sig, og det er sveert at leve med.

+ Hvem er mit netvaerk - hvem hjaelper mig?

+ Konflikter i familien.

- Darlig samvittighed.

- Hvordan kan jeg stadig lave noget sammen med min syge foraelder?
+ Julen, fodselsdage og andre vigtige maerkedage, som har aendret sig.
- Min forzelder skal flytte pa plejehjem.

« Min raske forzelder har faet en ny keereste.

- Frygten for selv at fa en demenssygdom.

+ Hvordan kan jeg blive ved med at gore de ting, jeg gjorde for?

Vi har erfaret, at nogle barn synes, det er meget sveaert at here andre barn,

hvis foraeldre har et mere fremskredent sygdomsforlgb, fortaelle om deres
forzeldre. Det er helt naturligt, fordi de bliver bekymrede for, hvad fremtiden vil
bringe for dem og deres demenssyge forzeldre. Men omvendt giver det bgrnene
etvigtigtindblik i, at livet gér videre, ogsa nar sygdommen tager til.

Som gruppeleder skal man altid fa samlet op, nar
maderne sluttes af. Hvis der er barn, som er
kede af det eller beklemte, skal man sikre
sig, at man far rundet ordentligt af med
dem. | et par tilfzelde har vi aftalt med
bgrnene, at vi kontaktede dem efter-
folgende. Det er helt ok og naturligt, at

man bliver ked af det, nar man gari et
gruppeforlgb, men som gruppeleder

har man et vigtigt ansvar for at sikre sig,

at barnene kan handtere situationen.
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Hvad laver man i en bgrnegruppe?

Man kan lave alt muligt i bernegruppen. Vi anbefaler, at | tager barnene med pa
rad - de har ofte mange gode ideer.

I Alzheimerforeningen har vi f.eks. gode erfaringer med at lege, ga ture, male pa
sten, arbejde med ler, skaere graeskar til Halloween og lave pynt til jul.
Vi laver ogsd mad og spiser sammen.

Bagerst i dette haefte har vii et bilag
samlet nogle af de lege og avelser,
vi har haft gleede af ivores bgrne-
grupper. Og i Inspirations-
oversigten er der henvisninger til
mere inspiration.

Det er fint nok at

hente pizzaer, fordi
derer Corona, og vi ikke kan
std og lave mad sammen.
Men det er altsd hyggeligere,
ndr vi laver mad.

Barn,omatgd i
Alzheimerforeningens barnegruppe
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| Alzheimerforeningens
bgrnegruppe har vi
bl.a. lavet julepynt og
dekoreret sten.

Det kan godt vaere lidt svaert at hore
andre fortaelle, ndr deres foraelder
er mere syg, end min far er. SG tenker jeg:
“Mon det ogsa bliver sédan med ham?”
Men jeg kan jo ogsd se, at de barn er okay
alligevel. At de ogsd griner og sadan.

Sd det bliver jeg nok 0gsd sd.

Barn, om at gd i Alzheimerforeningens bernegruppe
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I Alzheimerforeningen varer et gruppemgade 2,5 time, inklusive pauser. Vi holder
altid gruppe fra sidst pa eftermiddagen, og laver mad og spiser sammen.

Pa det fgrste made informerer vi om rammerne for gruppen. Bernene har hert
om reglerne til forventningssamtalerne, men det er godt at blive mindet om
dem, og fa reglerne repeteret sammen.

Det er naturligvis vigtigt at sikre, at alle bernene fgler sig velkomne. Det er ogsa
vigtigt at give barnene god tid til at laere hinanden og gruppelederne at kende.
Vianbefaler, at | lader vaere med at presse pa for at tale om demenssygdom.
Det er vigtigere, at bgrnene fortaeller om deres livog om det, der interesserer
dem. Husk ogsa altid at spgrge til ved naeste made, nar et barn f.eks. har fortalt
om, at familien skal pa ferie, eller de har faet nye pladser i klassen. P4 den made
leerer | hinanden bedre at kende i gruppen.

Vivil anbefale jer at starte hvert mgde med at fortzelle, hvad | skal lave i dag.
Det er ogsa godt at have en fast struktur pa mederne og at der er aktiviteter,
som garigen ved hvert mgde. Det skaber genkendelighed og tryghed.

I Alzheimerforeningen indgar Humarbarometeret (se bilag) bl.a. som en fast
bestanddeli barnegruppe-meaderne. Vi har ogsa hert om andre grupper, hvor
man taender lys pa skift, eller sa mmen med begrnene har fundet pa et gruppe-
kamprab, som man starter og slutter hvert mgde med.

| Alzheimerforeningen har hvert barn en bog, som de kan sidde og tegne eller
skrive i under mgderne. Bogen bliver hos os, og de far den udleveret i starten af
hvert mgde. For nogle af barnene bliver bogen brugt hver gang, og de finderro i
at kunne sidde og tegne undervejs, mens andre stort set ikke bruger bogen.

Det kan ogsa veere en god idé at give hvert barn en A4-samlemappe, hvori de
kan opbevare de ting, de laver. S& kan man bruge tid de forste gange pa at gere
mapperne personlige. Giv bgrnene tegnegrej, klistermaerker og andet, og bed
dem om at udsmykke mappen, sa den fortaller noget om, hvem de er, og hvad
de godt kan lide. Hvert barn kan efterfalgende praesentere deres mappe.

Godt at det ikke har veeret sG samtaleagtigt.
Vi har lavet mange andre ting ogsd.

Barn, om at gd i Alzheimerforeningens barnegruppe
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Et typisk barnegruppe-made i Alzheimerforeningen ser sddan her ud:
« Humgrbarometer* (starter alle mader med)

+ Enellerflere lege, gvelser og aktiviteter

- Vilaver mad og spiser sammen

+ Opsamling

« Humerbarometer og Glaeder mig til -runden* (slutter vi altid af med)

*Se bilag

Som gruppeledere er vimed i det hele. Vi er med i leg og aktiviteter, vi krydser
ogsa af pa Humgrbarometeret, og forteeller, hvad vi glaeder os til.

Vi har erfaret, at det kan veere sveert for bgrnene at sidde stille for
laenge. Vi anbefaler derfor, at | indtaenker bevaegelse og

gerne frisk luft. Vi har oplevet, at pauser kan vaere
svaere og lidt ubekvemme for barnene, sa i stedet
for pauser kan det (iseer i starten af gruppe-
forlebet) veere en god ide at lave en
leg eller gymnastikavelser.
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Hvor er foreldrene, mens der er gruppe?

Indimellem kommer barnene langvejs fra for at veere med i gruppemedet, og
de raske foraeldre fglger dem. For nogle af de raske foraeldre er det et lille
frirum, og de tager rundt i byen og nyder tiden alene. Men vi har oplevet, at
mange af foraeldrene har et stort behov for at snakke med hinanden, mens der
er barnegruppe.

I Alzheimerforeningen har vi afprgvet at de raske foraeldre fik mulighed for at
mgdes med en demensfaglig radgiver, mens der var bgrnegruppe. Det har
fungeret godt, og foraeldrene satte pris pa det. Efterfglgende har forzeldre-
gruppen fastholdt at mgdes, mens der er bgrnegruppe.

Vi sgrger for kaffe og te og stiller et
lokale til radighed. At tilbyde det
kraever selvfelgelig, at man har

et sted, foraeldrene kan veaere,

som ikke er for teet pa lokalet,
hvor man afholder barnegrup-

pe. Forazldrene ma ikke over-
veere eller kunne hgre, hvad
bgrnene taler om.
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Kan man afholde en forzeldredag?

I kan overveje at lave en foraeldredag, hvor foraeldre og eventuelt sgskende ogsa
deltager sammen med barnene. Det er vigtigt, at | pa forhand ngje afstemmer
med bgrnene, hvad der ma tales om sadan en dag.

Det kan vaere en idé pa forhand at lave en "@nskebrend” i bernegruppen, som
man kan tage med pa foraeldredagen. Det kan veere en kurv eller en spand, som
man dekorerer sammen i gruppen. Tal med bagrnene om, at gnsker kan veere
andet end gavegnsker til fadselsdage og jul. Hvad ville ggre det nemmere for jer
derhjemme? Hvad ville | gnske, at jeres forzeldre gjorde for jer? Barnenes gnsker
skrives anonymiseret ned pa fine sedler og leegges i @nskebrgnden.

Til foreeldredagen traekkes sedlerne op og enskerne laeses hgjt. Foraeldrene kan
efterfelgende fa alle gnskerne pa en liste, sé de senere kan snakke med bgrnene
om dem.

Skal gruppeledere have supervision?

Alzheimerforeningen anbefaler, at | som gruppeledere far fzelles supervision.
Uanset hvor erfaren man er, har man brug for supervision og sparring. Vi har
iseer oplevet at have behov for det i situationer, hvor vi har haft udfordringer i en
gruppe. Det har vaeret i situationer, hvor et gruppemedlem fyldte for meget,
hvor gruppen var meget stille, og hvor en af os oplevede at have det svaert med
relationen til et af barnene. Men det er ogsa vigtigt at fa jeevnlig supervision,
selvom der ikke er noget egentligt problem i gruppen, og at gruppelederne
faciliteres i forhold til deres interne samarbejde.
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BORNEGRUPPE

Er der noget,
du gor eller tenker Er der noget,
anderledes, end du har manglet
for du begyndte i gruppen?
i gruppen?

Hvad har du :rd:r noget,
faetud afat ga er far \;a_eret .
igruppen? SVaEr;t' or dig ve

atgaigruppen?

Eksempel pa en evaluerings-model, som vi har lavet i Alzheimerforeningens bernegruppe.

Jeg er kommet af med nogle
, , treettende tanker. Jeg taenker ikke s
meget pd sygdommen, som jeg gjorde for.
Barn, om at ga i Alzheimerforeningens barnegruppe.
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Hvordan evaluerer | pa barnegruppen?

Det har vaeret vigtigt for os gruppeledere at evaluere efter hvert mgde. Vi taler
om, hvordan mgdet gik, hvad vi eventuelt skal zendre, hvad vi skal lave nzeste
gang, og hvad der skal falges op pa med de enkelte barn. Vi taler ogséd med
hinanden om, hvis der var noget, som var seerligt udfordrende for os selv, fordi
det er vigtigt at fa luft for. Det kan veere en god ide at lave en logbog, som man
harigennem gruppeforlgbet.

I Alzheimerforeningen er vi ogsa meget optaget af labende at evaluere sammen
med bgrnene. Hver anden - tredje maned bruger vi lidt af et mgde pa at sperge
ind til, hvordan det gdr med gruppen. Vi spgrger bl.a.:

« Hvad er godt ved at veere i gruppen?
« Hvad kunne vaere godt at eendre pa?
« Erdernoget, | gerne vil lave eller snakke om de naeste gange, vi ses?

Pa den made far bernene medindfly-
delse og er med til at tage et ansvar for

gruppen.

Man kan ogsa lave et kortfattet
spargeskema til barnene, som de
kan svare anonymt pa. For nogle
barn vil det veere mere trygt end
at skulle sta til regnskab overfor
resten af gruppen og
gruppeledere.
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Kan man holde virtuelle bgrnegruppe-mgader?

Det spargsmal opstod i forbindelse med, at Covid-19 i flere perioder i 2020 og
2021 gjorde det umuligt for os at medes fysisk i bernegruppen. | de perioder
afholdt vi mgderne virtuelt, pa Teams.

Vivar meget spaendte pa det i starten, men det gik langt bedre, end vi havde
turdet habe pa. Det er selvfalgelig slet ikke det samme som at vaere sammen
fysisk. Man kan ikke fornemme hinanden pa samme made igennem en skaerm.
Nar det er sagt, sa er det bestemt bedre end slet ikke at kunne ses, hvilket alle
bernene ogsa giver udtryk for.

Tips til virtuelle bgrnemgder:

- Serg for, at barnene har mulighed for at sidde alene under mgdet og ikke
bliver forstyrret eller overhgrt af resten af familien.

- Tjek eventuelt teknikken af med hvert barn inden madet. A

+ Seet madetiden ned til en time. ﬁ
- Send pa forhand bgrnene en lille pakke, som | kan dbne %
sammen i starten af mgdet. Det kan vaere tegnegrej, ting

I skal bruge undervejs i mgdet, og eventuelt lidt guf.
Pak op samtidig mens | afholder mgdet.

+ Planlaeg sjove lege - lav f.eks. en konkurrence, hvor bgrnene skal
lebe rundt og finde ting i deres veerelse, og vise dem pa skaermen:
”Find noget blat”, ”Find noget rundt” ”Find noget, du er virkelig
glad for”, osv.

+ Vis film og lees haijt.

 Veaer opmaerksom pa, at Corona er saerlig hard for
familier, hvor far eller mor har en demenssygdom. Der er
iseer hardt at vaere tvunget til at veere s meget hjemme, hvis
situationen i hjemmet er sveer.

- Ligesom hvis | havde holdt et fysisk made, er det selvfolgelig vigtigt at have
blik for det enkelte barn og huske at falge op, hvis | fornemmer, at et barn har
det sveert.
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Vi haber, | har faet mod pa at opstarte en bernegruppe.
Husk, at | altid kan kontakte Alzheimerforeningen for rad og sparring.
Kontakt os pa e-mail: post@alzheimer.dk eller telefon: 39 40 04 88.
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Inspiration

« Alzheimerforeningens familiebog: Ndr Mor eller far fGr en demenssygdom.
Alzheimerforeningen 2020: www.alzheimer.dk/familiebogen

- Ingelise Nordenhof: Samtaler med unge pdrarende 2019

+ Alzheimerforeningens bog om afholdelse af Ungegrupper: Tid til at veere ung
- hdndbog for gruppeledere. Alzheimerforeningen 2017: www.alzheimer.dk/
media/198097/haandbog-for-gruppeledere_enkeltsider.pdf

- Berneradet: Hindbog i berneinddragelse. Barneradet 2016.

+ Ingelise Nordenhof og Gunnar Eide: Barne- og ungegrupper - veje til mestring i
teori og praksis. Akademisk forlag 2013.

- Tine Koefoed: Barnegrupper i praksis - Bernefamiliecenter Kebenhavns
metode og evelseskatalog 2012.

+ Sabina Justesen Leoni: Mindfulness for barn og unge. Dansk Psykologisk
Forlag 2012.

Born, unge og sorg: www.sorgcenter.dk

- PaYouTube kan man ogsa finde en inspiration til gruppeforlgb og
gode gvelser, jf. f.eks. Tammy Van Hollanders ideer til kreative
lege med born.

Se ogsa Alzheimerforeningens hjemmeside: www.alzheimer.dk og
Alzheimerforeningens ungesite: www.alzheimer.dk/ung
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NAVNELEGE:

Dyr:

| Alzheimerforeningen laver vi ofte en navneleg, hvor alle siger deres navn og
herefter et dyr, der starter med det samme bogstav. Nar alle har sagt deres navn
og dyr, skal man i anden runde sige en anden i gruppens navn og dyr, og den
person skal sa vaelge en ny: “Jeg hedder Frida Flamingo, du hedder Magnus
Mosegris”, "Jeg hedder Magnus Mosegris, du hedder Jonas Jaguar”, osv. Man
kan ogsa lave navnelegen med ting, man godt kan lide at lave eller spise, eller
ved, at hvert navn efterfelges af en bevaegelse, man finder pa, og som alle sa
skal efterligne.

Bold:

En anden god navneleg er den, hvor man star i en stor rundkreds og kaster en
bold rundt. | fgrste runde siger den, der kaster, sit eget navn, indtil alle har sagt
deres navne et par gange. | anden runde siger man sit eget navn og navnet pa
den, man kaster til. "Jeg hedder Jonas, du hedder Frida”, osv. | tredje runde
kaster man til den samme hver gang, og det betyder sa ogsa, at man far bolden
fra den samme. Man siger nu kun navnet pa den, man kaster til. Her er det sjovt
atindfgre flere bolde, sa tempoet kommer op, og det bliver sveert at falge med.

HUMO@RBAROMETER:

Vi kan anbefale at starte og slutte hvert mgde med et Humarbarometer: P en
tavle skrives bgrnenes og gruppeledernes navne pa X-aksen. Pa Y-aksen skrives
tallene 1-10. Alle forteeller, hvordan de har det (fra 1-10), seetter kryds ud for deres
navn, og begrunder hvorfor. Humgrbarometeret er en rigtig god made at fa
barnene til at saette lidt ord pa, hvordan de har det. Nar gruppen skal til at runde
af, kan man spgrge bagrnene, hvordan de har det nu, og saette nye krydser.

| Alzheimerforeningen oplever vi, at mange far det bedre i lebet af mgdet, men
indimellem ogsa veerre, fordi vi har snakket om noget, som var sveert. Sa kan vi
fa sat ord pa det, og eventuelt felge op med barnet bagefter eller tage det op
naeste gang. Under den indledende humgrbarometer-runde vil | maske ogsa
opleve, at bgrnene fortzeller om noget, de har brug for at tale mere om. Italesaet
det og lav en note om, at det er noget, | skal snakke om i labet af mgdet.
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REBET:
Nar man skal laere hinanden at kende, er Rebet en sjov gvelse:

Et langt reb leegges ud pa gulvet. En af gruppelederne stiller spargsmal og
beder alle placere sig langs rebet, alt efter hvor de harer til. Et spgrgsmal kan
vaere: Hvor gammel er du? Bernene skal sa stille sig i reekkefglge pa rebet efter
alder. Andre spgrgsmal kan f.eks. vaere: Hvor lang tid tog det at komme herhen?
Hvor mange segskende har du? Hvor laenge har din forzelder vaeret syg? osv.

Man kan ogsa kaste sig ud i lidt mere komplicerede spgrgsmal som: Hvor stort
er dit yndlingsdyr? Hvor glad er du for chokolade? Bgrnene skal snakke sammen
og finde ud af, hvor de hver iszer skal sta pa rebet. Man ma gerne sta ved siden
af hinanden, hvis man f.eks. begge to har delfin som yndlingsdyr eller er helt
fjollet med chokolade. Det er en god idé, at gruppelederne selv deltager i
gvelsen, ligesom i alt andet, man laveri gruppen.

HVIS DU KENDTE MIG BEDRE:

Hvis du kendte mig bedre er en rigtig god gvelse til at lsere hinanden lidt bedre at
kende. Stil jeri en rundkreds. En af gruppelederne har et stort garnnggle. “Hvis
du kendte mig bedre, ville du vide, at jeg er god til at svemme?”, siger hun, holder
fastienden og kaster garnneglen til en af de andre deltagere. ”Hvis du kendte
mig bedre, ville du vide, at jeg er god til at sove laenge i weekenden”, siger han
og kaster garnngglen videre. Til sidst danner garnet et flot stort edderkoppe-
spind, som man kan laegge forsigtigt pa gulvet. Legen kan ogsa kombineres
med navneleg.

Forslag til ting, man kan fortzelle om i runden:
- Jeg hedder Simon, og hvis du kendte mig bedre, ville du vide, at jeg er god til ...
- Jeg hedder Simon, og hvis du kendte mig bedre, ville du vide, at jeg godt kan lide ...

- Jeg hedder Simon, og hvis du kendte mig bedre, ville du vide, at hvis noget er
sveert, sd ...

- Jeg hedder Simon, og hvis du kendte mig bedre, ville du vide, at jeg slapper af,
ndr/med ...

FOTOS OG TING HJEMMEFRA:

For mange born er det nemmere at tale med udgangspunkt i ting eller fotos.
Fa barnene til at tage noget med hjemmefra, de kan fortalle om i gruppen,
f.eks. noget, de har faet af deres forzelder eller gamle fotos.
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LIVETS TRA:
Livets trae er en god @velse, nar barnene har gaet i gruppen et stykke tid:

Tegn et stort tree og lav kopier til alle barnene (gerne A3). Treeet skal have
redder, en stamme, grene, blade og frugter. Redderne repraesenterer, hvor
barnet kommer fra, vigtige mennesker i barnets liv som ikke er her mere, og
steder og ting, som er vigtige for barnet. Jordbunden repraesenterer barnets
hverdag og interesser, mens stammen er barnets evner og feerdigheder.
Grenene er betydningsfulde personer og barnets netveerk. Frugterne er det,
man har arvet fra andre, f.eks. humor, evnen til at tegne eller maden, man gar
pa. Bladene er barnets dremme for fremtiden. Nar man skal forklare Livets trae
er det en god ide, at en af gruppelederne pa forhand har udfyldt sit eget trae.

Mens man udfylder traeerne, kan man snakke om, hvad man taenker og skriver,
og bagefter kan hvert barn fortaelle om sit trae. Det er en god gvelse til at fa
snakket om det enkelte barns baggrund, hvad der betyder noget i deres liv, og
hvad de gnsker sig. Man kan sagtens lave gvelsen over flere mgder.

MINDFULNESS:

Mindfulness skaber maske en del fnisen de fgrste gange, men de fleste barn
synes, det er rart at fa lov til at "lande” og maerke sig selv. Barnene kan sidde
pa stole eller | kan eventuelt tage rullematter og teepper med. Brug gerne
afspandingsmusik. Det er en dejlig made at komme til stede pa eller at slutte
et made af pa.

GLADER-MIG-TIL -RUNDEN:

Det er vigtigt at slutte hvert made af pa en positiv made. Det kan f.eks. veere en
runde, hvor alle fortaeller om noget, de glaeder sig til. Det behaver ikke at vaere
noget stort, men kan f.eks. veere en hyggelig aftale med en ven eller at man skal
til fodbold i morgen. | Alzheimerforeningen slutter vi altid af med en Gleeder mig
til-runde, fordi det er en god made til at fa gje pa de ting, som er dejlige i
barnenes liv. Og hvis vi skulle glemme det en enkelt gang, kan vi vaere sikre pa,
at bgrnene nok skal minde os om det. Runden kan ogsa veere en god indledning
til naeste made, hvor nogle af de ting, der bliver fortalt, er oplagte at sperge

ind til.
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Livets trae, Alzheimerforeningens barnegruppe.

Se i Inspirations-oversigten, hvor | kan finde flere gode lege og ovelser.
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